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Sammanfattning

Ar 2007 dog 330 barn mellan aldrarna noll till fyda i Sverige. Néar ett barn dor
beskriver foraldrar att de forlorar en del av siiva Foraldrars sorg kan uttryckas pa
flera olika satt. Foraldrarna kan uppleva ett laan samband med barnets déd och
sjukskadterskor har till uppgift att forsoka linddetta lidande. Sjukskoterskor anser att
det finns svarigheter i motet med foraldrar i sojukskoterskor behover en ¢kad
forstaelse och kunskap om foraldrars upplevelseatavyorlora ett barn for att kunna
bemdta, stddja och vagleda foréldrar i sorg. Dagibsyftet med studien att beskriva
foraldrars upplevelser av att férlora ett barn. ddisth som anvands i studien ar en
analys av berattelser i form av minnessidor parhete Resultatet mynnar ut i tre teman.
Dessa ar: En forandrad livsvarld, Det sista avskedk Att sta infor en ny verklighet.
Resultatet visar att de upplevelser foraldrar haata forlora ett barn dverensstammer
med den forskning som utforts. | resultatet framkwen a&ven betydelsen av
sjukskoterskors delaktighet i foraldrarnas sorgegss. Studiens resultat kan anvandas
av sjukskoterskor och barnmorskor.

Nyckelord: Foralder, barn, sjukskoterska, sjukskigkeroll, upplevelse, sorg och
forlust.
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BAKGRUND

Att vanta barn och att bli féralder ar en stor gidjefylld upplevelse. Forvantningarna
ar manga och foraldrarna borjar tidigt fundera grbarnets kon, utseende och val av
namn. Foraldrarna boérjar skapa en bild om foraldipst, uppfostran och vilka
forberedelser som skall goras innan barnets ank@B®stklund, 2004). Foraldrarnas
lycka kan snabbt ¢verga till fortvivian, da ndgagtisom var sjélvklart istallet blev en
overklig och ofattbar situation, da barnet dog.dftnarnas drommar och forvantningar
om barnet krossades och allt forandrades. Foraldrinsag att ingenting nagonsin
skulle bli sig likt (Bendt, 1997).

Statistik

Ar 2007 féddes 107 421 barn i Sverige. Samma ar3@@gbarn mellan &ldrarna noll till
fyra &r, varav 268 dog innan de hade fyllt ettSafistiska centralbyrén, 2008). Ar 2006
var 3.0 barn per 1000 dodfédda i Sverige. Dodfoddbeskrivs i Sverige som
framfodandet av ett barn utan livstecken da bamigist maste vara 28 fullgadngna
graviditetsveckor eller vid minst en langd av 3%itgaeter. Ar 2006 dog &ven 4.3 per
1000 barn perinatalt, vilket innebar att barnet d8amband med férlossningen, vilket
inkluderar barn som dor bade under forlossningent s@om sju dygn. Aven har maste
barnet vara minst 28 fullgdnga graviditetsveckardti kunna ga under benamningen
perinatal dod, vilket annars beskrivs som misqfadcialstyrelsen, 2008; ). De flesta
barn dog under deras forsta fem levnadsdagar. [digaste dodsorsakerna bland
spadbarn var medfodda sjukdomar och missbildniogardarefter var den vanligaste
dodsorsaken plotsligspadbarnsdod. De vanligastsadséakerna bland barn i aldrarna
ett till fyra ar var sjukdom eller olycksfall (Basmbudsmannen, 2004).

Foraldrars sorg

Enligt Tveiten (2000) kande foraldrar som forloestt barn att de forlorat en del av sina
liv. Foraldrarna blev chockade aven da barnets wirdforvantad. Chockens langd
kunde variera och det kunde ta tid for foraldraattakomma till insikt med vad som

hade hant samt att kunna prata om barnets dodtéhveél000). Vissa foréldrar tappade
kontrollen och k&nde att de inte langre ville leivwet k&ndes inte langre vardefullt och
foraldrarna hade svart att se ett liv utan barRétaldrarna var tvungna att finna ny
mening med livet samt att vaga dromma om framt{#&heeler, 2001).

Foraldrarnas sorg hade manga olika ansikten ocdekuntryckas pa flera satt. Tarar
lakte men var ingen given faktor och det var intndtorna i sig som visade att
foraldrarna hade forstatt och tagit till sig bamdbd (Bjorklund, 2003). Nar foraldrar
drabbades av en svar forlust forandrades hela dessirld. Livsvarlden var den
verklighet som foraldrarna upplevde och levde ir Harnet dor &ndras den tidigare
levda livsvarlden till andra dimensioner da haneletsch forandringar har gjort livet till
nagot helt nytt. Den forandrade livsvarlden forf@élder som mist sitt barn resulterade
till ett lidande (Wiklund, 2003). Om foraldrarnaténvagade méta sorgen och lidandet
kunde de uppleva skuld och angest. Foraldrarnaasade sjalva for att forsoka ga



vidare och pa sikt bejaka livet fullt ut. Det inmekatt foraldrarna var tvungna att mota
den svara kris som de upplevde (Wiklund, 2003).

Foraldrars stod via bloggar och minnessidor

Laakos och Paunonen-limonen (2001) beskriver atbigestodforeningar kan mammor
traffa andra foraldrar som befunnit sig i sammaatibn. Mammorna upplevde att
kontakt med andra foréldrar ingav ett hopp om fidemt. Mammorna i studien

upplevde att det var betydelsefullt att komma itikéh med en foralder som tidigare
genomgatt en forlust och de kande &ven att de Vinkdefulla och goda rad. Det

framkom dock att svarigheterna med att medverk@dgsuppen var att plagsamma
minnen aterkom. Wheeler (2001) beskriver att d&tadies ett speciellt band mellan
foraldrar som fOrlorat ett barn. Det var skont atta att det fanns andra i samma
situation och att de inte var ensamma.

Alm (2008) beskriver att dagboken ersatts av blog&s blogg ar ett forum pa Internet
dar personer kan publicera inlagg som visas i pletoordning. Bloggen anvandes for
att oppet bearbeta svara handelser och kriseret. liRd bloggen kunde exempelvis
foraldrarna skriva om forlusten av sitt barn saéntsfod och tips av andra som var i
samma situation. Minnessidor ar ett annat forumimérnet och fungerar som en
elektronisk dagbok dar foraldrar kan skriva fritthosina tankar och upplevelser.
Kommentarer fran lasare kunde vara ett stort stddni svara situationen. Det fanns
dock risker med att foraldrarna skrev oppet onf@itust da de befann sig i en mycket
svar och sarbar situation, da alla kommentarervateav god avsikt. Bjorklund (2008)
beskriver att genom Internet kunde foraldrar fa tkkh med exempelvis
Spadbarnsfonden, Vi som har forlorat ett barn (VSFBamiljeliv- Anglarum
(diskussionsforum/blogg) samt Sma anglar. Via lanka stodféreningars hemsidor
kunde foraldrar komma i kontakt med olika forumlpgernet, exempelvis minnessidor
och bloggar.

Sjukskdterskors och barnmorskors roll i métet med 6raldrar
som fdrlorat sitt barn

Sjukskoterskor och barnmorskor ansag det vara déndssigt kravande att méta
foraldrar som forlorat sitt barn. Oftast vande &galdrarna till sjukskodterskor och

barnmorskor med fragor eller nar de behovde stéet \@ar av stor betydelse att
peronalen var insatta i barnets och/eller forakharsituation for att kunna besvara
deras fragor samt for att vara ett stod (Tamm, L98fukskoterskor/barnsmorskor
ansvarar for att patienten och narstaende skatdcden information som givits. Om
foraldrarna befann sig i chocktillstand och darnmd kunde ta till sig informationen,

var det sjukskoterskornas och barnmorskors skyddigiit kontakta och konsultera
annan vardpersonal, exempelvis kurator eller pr&Sbcialstyrelsen, 2005).

Sjukskoterskor samt barnmorskor skulle se till kasinmunikationen med foraldrarna
var god, tydlig och arlig. Om kommunikation ocharrhation var bristfallig, kunde det

leda till en osakerhet hos foraldrarna (Edwinsoms&®n & Enskar, 2008).

Personalen kunde kanna en osakerhet infér motet févédtirar i sorg. Osékerheten
grundade sig i hur de skulle hantera foraldrargasiad, men att &nda vaga vara nara.



Nar sjukskoterskor och barnmorskor upplevde radsla osdkerhet infor motet med

foraldrarna var det anda viktigt att de vagade retakvar, vilket da gav plats for ett

djupt och innerligt mote. Det var viktigt att detentvingade fram kanslor hos

foraldrarna, da det kunde upplevas som krankandestration och hjalploshet kunde

skapas i motet med foraldrarna da det inte fang®mting mer de kunde goéra. De

upplevde att det var svart att veta hur de skudista foraldrar som befann sig sorg, da
ord inte rackte till (Bjorklund, 2003).

Jag tvingas inse att jag inte kan gora nagontinig &r att &ndra pa situationen.
Det som hander framfor mina 6gon ar bara hemsktar&msom aldrig upphor,
fortvivian som aldrig tar slut, tomhet som aldrigrkfyllas (Bjorklund, 2003, ss.
57-58).

Tystnaden behover ses som nagonting negativt warvéra ett tillfalle dar foraldrar
och sjukskdterskor sorjer och minns det doda bailfystnad kunde trésta battre an ord
och personalen kunde anvanda sitt kroppssprak gatibexempelvis satta sig ner och
halla om foraldrarna (Tamm, 2007).

Var kroppshallning, vara rorelser och vara tystgrsaler kan saga lika mycket som
vara ord (Tamm, 2007, s. 130)

Sjukskoterskors, barrnmorskor och féraldrars sorg

Sjukskoterskor/barnmorskor upplevde svarigheter mattdvagleda foraldrar i sorg.
Svarigheterna berodde pa radsla infor okunskapéekriognforaldrars sorgarbete, men
aven att den egna sorgen for barnets dod kunde rkzdvdet professionella
forhallningssattet. De som gatt en utbildning oméfdrars sorgehantering, kunde lattare
stotta dem i deras sorgeprocess (Kaunonen, TaH&ataméki & Paunonen, 2000).
Vissa ansag att de hade for lite kunskap om féaétdrs sorgeprocess och darfor ville ta
del av ett "forlust program”. Déar fick de lara sat hantera foraldrars k&nslor och
uttryck med hjalp av bland annat kollegors erfasgah De kande sig da starkare i sin
yrkesroll och ansag aven att de kunde ge en baitoe(Chan, Wu, Day & Chan, 2005).

Sjukskoterskor och barnmorskor uppmanade foraltlitaatt vara néra och ta till sig
deras doda barn. Det var viktigt att foraldrarngitith sig barnet for att dédsfallet skulle
bli verkligt. Om de knot an till sitt doda barn dleudet underlatta deras sorgearbete
(Tveiten, 2000; Lundgvist, 2003). Sjukskoterskorh obarnmorskor upplevde ett
misslyckande da foraldrarna inte lyckades knytéilbsitt doda barn (Lundgvist, 2003).
De uppmanade sarskilt till att de skulle se ocHahBarnet nar de forlorat sitt barn i
samband med forlossningen. Foraldrarna kunde méitandd réadsla for att det skulle
vara alltfor jobbigt att senare lamna ifran sigredr(Kaunonen, et al. 2000).

Socialstyrelsen kompetensbeskrivning (2005) beskrisjukskdterskors uppgift att
lindra foraldrars lidande i samband med barnets. ddahlberg, Segesten, Nystrom,
Suserud och Fagerberg (2003) menar att foraldraetaver lara sig hantera sitt
lidande, vilket kan beskrivas som en process afteg. Det forsta steget &r att de maste
mota och bekréfta sitt lidande. Det andra stegattéade ger lidandet tid och rum, vilket
sjukskoterskor och barnmorskor maste se till atdeet utrymme for att "lida ut”. Det



sista steget ar att de lar sig att acceptera liglaodh sorgen. For att de skall kunna ga
vidare i sin sorg maste de fa utrymme for sina kdnsch fa prata om den svara
handelsen.

PROBLEMFORMULERING

Varje ar dor barn under graviditeten, forlossningeh de forsta levnadsaren. Nar ett
barn dor upplever foraldrarna stor sorg vilket etk ett lidande och en férandrad
livsvarld. Sjukskoterskor har till uppgift att fa@rsa lindra detta lidande. Sjukskoterskor
bor bemo6ta foréldrar i deras sorg och hjalpa derkrgtta an till det doda barnet. For att
kunna bemdta, stddja och vagleda foraldrar i saigbleer sjukskoterskor ha en dkad
forstaelse och kunskap om foraldrars upplevelsatiaforiora ett barn.

SYFTE

Att beskriva foréldrars upplevelser av att forletabarn.

METOD

Litteratursokning

Resultatet bygger pa berattelser skrivna pa mimh@ss En minnessida ar en
elektronisk dagbok pa Internet, dar exempelvislfiiaé kan skriva fritt om sina tankar,
kénslor och upplevelser kring barnets dod. Har Eaen andra bertrda personer
uttrycka sina kanslor. Sokmotorn Google anvandes dtt fa fram svenska
stodforeningar. S6ktermen vatodforeningar till foraldrar som forlorat ett bar” och
den valda lanken varstod for familjer som mist batnLanken ledde till en lanklista pa
Svenska kyrkans hemsida, dar det fanns en lanktdldraforeningen Sma anglar. Via
denna hemsida fann vi aven Spadbarnsfondens hen®&daardera stédféreningens
hemsida hittades en minnessida och via den enaessian fann vi ett flertal andra
minnessidor och har valdes de sex Ovriga minnessido Sammanlagt valdes atta
minnessidor ut for analys.

Vi fann totalt 15 berattelser. Inklusionskriterier att de skulle vara skrivna pa svenska
av foraldrar som forlorat ett barn. Det valdes aeidast fokusera pa foraldrarnas
beskrivning av deras upplevelse att forlora sittnb&erattelserna skulle vara sa pass
ldng att den gav oss en djupare forstaelse forewpfden vilket medgav en okad

trovardighet for materialet. Sju beréttelser valdes pa grund av att de inte uppfyllde

dessa inklusionskriterier.

Det fanns inte mycket forskning gjord pa det vaditanet och for att 6ka studiens
trovardighet har vi valt att beskriva hur vi hattgdlvaga med artikelsokningen. For att
sbka vetenskapliga artiklar till bakgrunden ochulas¢diskussionen anvande vi oss av
databaserna Cinahl, Academic Search Elite, PubMgd $amsok. Sokorden som
anvands var:child*, parent*, death, infant, infant mortality, rigf, bereavement,



experience, newborn, hospitalized, nursing ralarse* samt stillbirth. Vi sokte pa
varje enskilt sokord, for att fa fram olika traffabarefter kombinerades de olika
sokorden och resulterade i atta vetenskapligalartikalet var att hitta artiklar som
inte var publicerade tidigare an 2003 men utbudetbegransat. Istéllet valdes artiklar
frdn 1998 och senare. | en artikels referenslistiades ytterligare tva artiklar. Via
Academic Search Elite sokte vi pa artiklarnas rtieh fick resultat. Publicerade,
vetenskapliga uppsatser soktes pa uppsats.senWiefa litteraturstudie och i studiens
referenslista hittade forfattarna ytterligare etikal. Databasen Cinahl och PubMed
anvands for att fA fram de specifika artiklarna sékorden var artikelns titel samt
forfattarnas namn, vilket gav resultat. Av artiklarsom granskades anvandes slutligen
fem stycken. Via kontaktepa spadbarnsfonden erholls ett forslag pa en alingnd
som anvandes till bakgrunden.

Da individerna i berattelserna inte skall kunnantifieras finns varken barnens eller
foraldrarnas namn med i resultatet. Foljaktligerskioes varfor barnen dog. Ett av

barnen dog vid tre ars alder av leukemi och etaaifiarn dog vid tva ars alder av
ROTA-virus. Tre av barnen var syskon och dog vicdeh en halv manad, tva manader
samt vid ett och ett halvt ars alder av odiagnesdid hjarnsjukdom. Ett av barnen dog
nagra timmar innan fédseln och ett dog i mammangemagraviditetsvecka 36. Det

sista barnet dog vid 10 manaders alder i somneravakand anledning, som kopplas
plotsligspadbarnsdod. Berattelserna ar skrivnaavrhammor och en pappa.

Etiska 6vervaganden

Minnessidorna finns som offentliga handlingar pteinet. Eftersom de betraktas som
privata dagbocker far det inte refereras till varkainnessidorna och/eller foraldrarnas
namn. Av etiska skal skall det inte ga att ideetdi och koppla samman foraldrarna
med de doda barnen. Beréttelserna i skrift forvaragggt forvar (Vetenskapsradet,
2002). Vara kontakter pa Spadbarnsfonden och Smaraférblir anonyma, da deras
barns minnessidor analyserats i resultatet. | eefdistan finns fOreningarnas
Internetadresser.

Metodanalys

Berattelserna har analyserats for att skapa och kikeskapen om foréldrarnas
upplevelser och erfarenheter kring sitt barns dkiwhlysen av beréattelserna bygger pa
uppsatsmodellen "Att analysera beréattelser (naegti skriven av Dahlberg (1997). Att
anvanda dagboksanteckningar innebér att texternaraé delar och forfattarna har till
slut en datamangd som motsvarar en hel intervjiestidhtaanalysen sker i tre steg som
kan beskrivas som helhet - delar - helhet. Analysintar med att materialet lases
igenom ett flertal ganger, for att forfattarna skskanta sig med texten och se dess
helhet. | det forsta steget sker ingen analys ktdlas for det "bekantgérande skedet”.
Nar forfattarna kan beskriva de olika berattelsesaair det dags att ga vidare. | det
andra steget sker analysen och da skall 6ppenblgarhhet och reflektion. Texten
delas in i meningsbarande enheter som beskrivéittblsens innehall, men utan att
kopplas till sitt sammanhang. Det &r viktigt athkiauerligt ga igenom textens innehall
och att stalla fragor samt att ifrdgasatta vad dessbord ar. Nar textens innehall
identifierats, markeras de med olika farger, for s¢dan sattas samman i olika



kategorier. Kategorier eller teman namnges utifrdd de handlar om samt vad som
beskrivs i dess innehdll och for att styrka textan citat tas ut. Det sista steget ar att
koppla samman teman och text till en ny helhet (Rery, 1997).

Berattelserna lastes igenom ett flertal gangertaDiér att bekantgora sig med texten
och for att fa en helhetsbild av innehallet. | detira steget analyserade vi berattelserna
genom att dela in texten i meningsbérande enhetarkan kopplas till studiens syfte
och berattelsernas innehall. De meningsbarandetemibegrupperades och sarskiljdes
genom olika fargkoder. Indelningen gjordes utiftémtens innehall for att den inte
skulle vara beroende av sitt sammanhang. Dareftexgkriserades farggrupperingarna
efter innehallstema. Teman namngavs utifran inhedadht vad som beskrevs i texten.
Vi gick kontinuerligt igenom beréttelsernas innéhékd studiens syfte i atanke och
ifrdgasatte textens innehall, for att tydliggérandedda traden. For att starka
berattelsernas innehall valdes det ut citat. |sileth steget kopplades teman och text
samman till en ny helhet, som i sin tur bestodratéman.



RESULTAT

En férandrad livsvarld
Resultaten visar att livsvarlden forandras narléied mister ett barn.

Redan da foraldrarna fick beskedet att de vantar, Heeskriver de att forberedelserna
infor foraldraskapet borjar. Vissa ordnar med pskit saker i hemmet som exempelvis
att gora i ordning barnrummet. Foraldrarna beskriatt gladjen &r stor och
forvantningarna manga Over att fa ett barn. Delddaa som har barn sedan tidigare
k&nner aven en stor gladje over att kunna ge desyskon. Nar forlossningen narmar
sig, Okar nyfikenheten men &aven oron Over att ndggonskall ga fel under
forlossningen och att barnet inte skall vara frigkd mamma beskriver att hon antligen
skall fa se sitt efterlangtade barn.

"S& var det antligen dags. Antligen skulle jag &mitt efterlangtade och &lskade
barn.” (Barnet dog nagra timmar innan forlossningen).

"Jag hade blivit Pappa till den mest underbara soan kan téanka sig, han var sa
sOt och man sag direkt att han skulle bli en stoin stark karl. Redan dar nar han
oppnade sina klarbla 6gon och plirade pa mig, s ban mitt hjarta och jag svor
att ingenting skulle nagonsin fa skada detta lilkmyte.” (Barnet dog i
plotsligspadbarnsddd vid tio manaders alder).

Foraldrarna beskriver i berattelserna att fa beskedan att ens barn ar svart sjukt
kommer som en stor chock. Situationen blir overklay hoppet om att barnet skall bli
friskt praglar hela livsstilen. Foraldrarna pendlaellan hopp och fortvivlan och
existentiella fragor som vad, hur och varfor uppgtéraldrarna beskriver att ovissheten
ar svar att hantera. Ovissheten handlar dels ointatteta vad det ar for sjukdom som
barnet drabbats av samt vad som skall handa iiftamt

"Alla vantar pa skriket som inte kommer (....). Aftastar. Barnmorskan kommer
fram till mig och talar om att var flicka inte betsig som hon ska (....). Allt &r tomt.
Kan inte gora nagonting. Ligger pa britsen och $haihopsydd. Maste stanna i
detta.” (Barnet dog i en odiagnostiserad hjarnsjukdomwédrhanaders alder).

Det visar sig att kampen om att aterga till dennmada vardagen under tiden barnet ar
sjukt ar en stark drivkraft, bade for foraldrarreems det sjuka barnet. Den normala
vardagen kan vara allt fran att ta med sig baraat fran sjukhuset till att gora utflykter
under sommaren precis som foraldrarna skulle ha dgdl barnet varit friskt.

| beréattelserna framkommer det att foraldrarnasilfanfinns som bra stdd under hela
forloppet. Foraldrarna far besok av sina familjéistan varje dag och de ar valdigt
tacksamma over att de finns och allt de gor for dewer den jobbiga tiden. Aven
vanner visar ett stort engagemang och ar ett oegtdd for dem. Det kan visa sig i
form av telefonsamtal, blommor och personliga bedbk mamma berattar att det
viktigaste inte ar vad de sager utan att de visade bryr sig och ar berérda. Hon



kommer ihag exakt vilka vanner som horde av sigwlkla som inte horde av sig, trots
all den chock och sorg som hon befann sig i.

"Fler vanner besdkte oss och blomsterbuden avi@ésandra. Varje besok, varje
mejl, varje gava till Foreningen Spadbarnsdéds Kaisgsfond, varje kort, varje
blomma uppskattades ofantligt mycket och jag siipiallt och sparade pa allt.”
(Barnet dog nagra timmar innan férlossningen).

| berattelserna framkommer foréldrarnas tacksaribet att de sjukskoterskor de motte
var narvarande och stottande under sjukhusvisteBen ar viktigt att foréldrarna
kanner att barnet ar tryggt pa sjukhuset sa atdeika hem och samla sina krafter, for
att orka med livet med ett sjukt barn. Det ar gkatt sjukskodterskor & uppmarksamma
pa nar foraldrarna behover ytterligare stod frarklsjisprast, kurator eller psykolog.
Nagra av foraldrarna beskriver att kontinuitetenvawdpersonal ar betydelsefullt. Att
ha kontinuerlig personal innebar exempelvis at@lftrarna inte behdver upprepa
information om barnets tillstand vid varje skiftbyt

"All personal var alldeles underbar. Lakare, sjuksérskor och barnskoterskor. De
visade oss stor respekt och lyssnade mycket p&ivaatle att saga.(Barnet dog i
en odiagnostiserad hjarnsjukdom vid tvd manadeer)al

Nar barnet har doétt beskriver foraldrarna att kindom fortvivlan, aggressivitet,
hjalploshet, skuld och skam finns hos dem. Nagrdoaaldrarna beskriver att deras
livsgnista forsvinner.

"Lakarna kom in pa vart rum och berattade att deilkk stanga av din respirator.
Att det bara var den som hdll dig vid liv (....).I1&mnade ditt rum medan de gjorde
dig fin (....). Nar vi kom in pa ditt rum sa var dénda ljus runt dig. Du lag i din
sang och sag sa fridfull ut, med knappta handegalslangar, inga maskiner som
gav ljud ifran sig. Vi tog upp dig och holl dig &aman famn, och aldrig ville vi
slappa taget om dig. For vi visste nar vi skullmkia dig sa skulle vi aldrig mera fa
halla dig i varan famn.”(Barnet dog av ROTA-virus vid tva ars alder).

Ett barns foraldrar var inte narvarande da hon ddlget skapar skuldkanslor och
kanslan over att de svikit sitt barn. Fortvivlanet\att de inte ha varit dar nar barnet
dog, finns hos foraldrarna. Foréaldrarna kanneréeisla over att barnet k&nt sig ensamt,
men &ven att de inte fick en chans att ta ett fastal.

Det sista avskedet

Nar foraldrarna &r medvetna om att barnet skallfiddnkommer det att kroppskontakt
och berdring av sitt barn ar av ytterst stor begele Det framkommer &aven att
kroppskontakt och narhet ar viktigt &ven efteratebarnet har dott.

"Jag lade henne mellan oss i sangen. Barnets pdppstod. Hon fick somna in
mellan oss, sin mamma och pappa. Och det blevledidgst. Fridfullt. Och sa
fruktansvart tomt. Smarta. Fortvivlan. Sorg. Vi gd” (Barnet dog i en
odiagnostiserad hjarnsjukdom vid ett och ett hatstalder).



Nar barnet har dott framkommer det att foraldratyaker det kanns fint att
sjukskadterskor hjalper till med forberedelsernabintiet sista avskedet, exempelvis
genom att hamta en korg att lagga barnet i. Deeddatar nar de far tillgang till ett
enskilt rum, da de kan ta farval i lugn och ro athsjuskéterskor finns i narheten. En
mamma beréttar att de ar osékra ifall de klaraatakla sitt barn en sista gang innan
barnet laggs i kistan. Att veta att sjukskoters#térfinns vid deras sida som stod kanns
som en sakerhet. Det ar av stor betydelse, badéréidrar samt sjukskéterskor, att en
god relation skapas mellan sjuskoterskor och bafGehom att foraldrarna har en god
relation med sjukskoterskorna skapas en trygglaele innan och efter att barnet dott.

Foraldrarna beskriver i berattelserna att det ktigti att de far se och halla sitt barn en
sista gang innan begravningen. Foraldrarna vill dith barn och gora fint i kistan,
exempelvis med barnets egna paslakan, kudde ottefiihul kistan kan barnet aven fa
med sig gosedjur, leksaker, brev och kort pa familForaldrarna beskriver att de vill
halla sitt barn i famnen en sista gadng och att kdgins naturligt, &ven om barnet
kroppsligen har forandrats, exempelvis genom attdda kropp har blivit stel, bla och
kall. Foraldrarna beskriver att det ar svart atbsle lamna ifran sig barnet en sista gang,
det ar svart att slappa taget.

"Jag tog var lilla dotter i min famn och satt sa chhenne lange. S& ocksa barnets
pappa. Efter en lang stund gjorde vi Lila i ordning ville att hon skulle ha pa sig
den lilla réda klanningen hon fatt i julklapp avsosch som hon haft pa sig pa
julafton. Hon hade ocksa pa sig sina sma rodvitar sbon fatt av min van och
halsbandet (....). Vi satt med henne i famnen. Bmdssenare kom personalen med
hennes lilla, vita kista. Vi lade ner var alskadl&aldotter i den. Hon fick med sig
manga av sina gosedijur, ett kort pa oss samt boev & skrivit till henne. Det var
svart att lamna henne. Att veta att detta var sgdagen som vi sag var ljuvliga,
lilla flicka. Att se henne ligga i den lilla kistanch lagga locket pa. Det ar sa
omanskligt svart.”(Barnet dog i en odiagnostiserad hjarnsjukdom védrhanaders
alder).

Att sta infér en ny verklighet

Foraldrarna beskriver att det ar skont att ha s#r@naste omkring sig under de forsta
dagarna efter det att barnet har dott. En mamméitberatt allt ar kaos i bérjan och det
inte finns ork, handlingskraft eller initiativforma. Att som anhorig ge sitt stéd i form

av praktisk hjalp, exempelvis hjadlp med vardaglgsslor i hemmet, kan enligt

foraldrarna vara till stor hjalp da orken och lustete finns. Det framkommer dock att

det ar viktigt att det skall ske pa foraldrarnasagillkor samt att de far bestamma och
gora s& mycket de kan sjalva da det ar till stalphjsorgearbete.

Det ar viktigt for foraldrarna att skapa minnen sitt barn. Manga foraldrar valjer att
namnge barnet genom dop eller namngivningsceremotueréttelserna beskriver
foraldrarna att det kanns viktigt att ge barnetnetinn, bade nar barnet &ar svart sjukt
men aven nar barnet redan har dott. Foraldrarnagkéatit det ar viktigt att knyta an och
skapa en relation till barnet, for att lattare karbearbeta sin sorg. Att halla barnet i
famnen och ha kroppskontakt gor det lattare foaléiarna att ta till sig barnet och



skapa minnen. Foraldrarna beskriver att ha fotigrgfda barnet ar. En mamma
beskriver de aven klipper en harlock och tar hamdhfotavtryck.

"Hemma gjorde vi ordning en liten minnesplats. Emmesplats med ett kort pa
dig, dina nallar och ljus. Varje kvall tande vi §et for dig och berattade hur mycket
vi dlskade dig."(Barnet dog av ROTA-virus vid tva ars alder).

Foraldrarna upplever att sorgen och saknaden gkik&var vid hogtidsdagar, sa som
manads- och arsdagar, fodelsedagar, jul och domeBakulle ju egentligen ha varit

med i gemenskapen i familjen och med vannerna. &mmmea beskriver att barnet finns
i deras tankar under hela dagen och det k&nndtfaitea minnas barnet, namna dess
namn och prata om den sorg som barnet efterlanmnaEs annan mamma beréttar att
de uppskattar nar familj och véanner uppmarksammamets fodelsedag da de
gemensamt kan ga till graven och tanda ljus saata@m minnen.

"Vi ville géra s& mycket for dig den dagen, bakatda sla in dina presenter. Men
det enda vi kunde gora var att kdpa en vacker lukledin grav och tanda ljus for
dig.” (Barnet dog av ROTA-virus vid tva ars alder).

Foraldrarna beskriver att det doda barnet komnidmatas i deras hjartan for alltid och
att det inte spelar nagon roll hur manga barn sand@drarna kommer att fa i framtiden.
Barnet kommer aldrig att kunna ersattas och sokgenmer alltid vara lika stor. En
foralder berattar att sorgen over det doda baroktgiadjen 6ver det nyfodda, kan ga
hand i hand. Foraldrarna kan kanna gladje for gatbarnet, vilket de upplever som
underbart. Gladjen kan i sin tur hjalpa dem attilthaka sin livskraft och darmed
forsoka fortsatta med sina liv.

"Jag vantar ett litet syskon till BI4, vilket ar hdantastiskt, men jag &r orolig hela
tiden. Vagar inte hoppas pa att det ska ga bra. Btns inte som om nagot sa
viktigt kan ga bra. Har ingen tro. Samtidigt satfag alla forhoppningar till detta
lilla liv. Det som skall ge livsgnistan tillbaka.(Barnet dog i en odiagnostiserad
hjarnsjukdom vid en och en halv manads alder).
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Nar vi paborjade arbetet med studien var ambiticatemnalysera sjalvbiografier. Efter
noggrann sokning kom vi fram till att det inte fantllrackligt med material om detta.
De flesta biografierna innehdll framst foraldrarrasmp om att komma tillbaka till
vardagen och inte deras upplevelse kring barneds Méjligheten att enbart analysera
artiklar i resultatet, visade efter granskningfatsvarade pa syftet samt att foraldrarnas
tankar och kanslor ar tolkade av forfattarna tillk@ln. Genom sokning pa Sma anglars
hemsida fick forfattarna intresse for barns minitsspa Internet. For att fa ta del av
foraldrars egna kénslor och upplevelser kring deeass dod valde vi att granska dessa
minnessidor.

Att anvanda minnessidor har bade fordelar och relakdFordelarna ar att berattelserna
ar skrivna av foraldrarna sjalva med deras egnaoctdatt beskrivha deras kanslor.
Detta gor att innehallet blir mer trovardigt vilkékar forstaelsen. Minnessidor skall
betraktas som privata dagbocker och da maste hauisas for etiska aspekter.

Nackdelarna med att anvanda minnessidor ar attitéseri pa det anvanda spraket
varierar, vilket gor att ord och dess innebérd kaiasuppfattas vilket kan leda till att

innehallet misstolkas. Det finns ocksa en risk latattelserna inte ar skrivna av
foraldrarna sjalva men vi har utgatt fran det. Vahestammer foraldrarna sjalva hur
strukturen och innehdllet pa minnessidan skallts©ftast beskriver foraldrarna enbart
positiva minnen och erfarenheter fran sjukvardengkbarnets déd. Dock betyder inte
utelamnandet av negativa erfarenheter att dessaeiisterar. Detta troligtvis pa grund

av att foraldrarna vill skapa och bevara positivamasbilder av det doda barnet istallet
for att lagga vikt vid negativa erfarenheter aksgarden.

Det finns ett genusperspektiv i studien eftersomalda berattelserna var skrivna av sju
mammor och en pappa. Forfattarna gjorde dock eragmumg och beslutade att
genusperspektivet bor vara en egen forskningspud&gens forskning inriktar sig
praktiskt taget enbart pA& mammans satt att sétjaheanes upplevelser kring barnets
dod. Det finns fa, om ens nagra, studier gjordmamtipappans upplevelser. | de studier
som &r gjorda pa bada foraldrarnas erfarenhetamtféder anda framst mammans
upplevelser och pappan gloms bort. Om sjukskotergkp basta satt skall kunna
bemota, stodja och vagleda foraldrar, bor det finila mycket forskning gjord pa hur
bade mamman och pappan upplever barnets dod.

Resultatdiskussion
Narhet

Resultatet talar for att narhet och kroppskontaét roarnet, bade nar barnet ar déende
och nar barnet dott, betydde mycket for foraldrabet bekréftas av Tamm (1986) som
visar att det var kroppskontakt till foraldrarnarsbjalpte barnet bast. Aven Edwinson-
Mansson, et al. (2008) beskriver att det var avlsétydelse att foraldrarna sag och holl
barnet i sin famn nar barnet hade dott, for attafét kunna sorja barnet. Radestad,
Surkan, Steineck, Cnattingius, Oneldév och Dickm2@07) bekraftar att narhet med
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barnet har en positiv paverkan for modern pa ldngsitt fa kontakt med barnet kan
underlatta moderns sogeprocess. Studiens residtatatt foraldrarna tyckte att det var
skont att fa tillgang till ett enskilt rum dar deuign och ro kunde ta farval av barnet.
Detta styrks av Kaunonen, et al. (2000) som ockeskriver vikten av ett lugnt och
fridfullt rum dar foraldrarna kunde fa vara ensammed det doda barnet.

Praktiska implikationer pa detta ar att sjukskdterssamt barnmorskor bor uppmana
och visa foraldrarna att de kan halla barnet famn. Om barnet av olika andledningar
inte far lyftas bor de visa foraldrarna att det géirha kroppskontakt &nda. De maste
forsta vikten av att foraldrar har kroppskontaktdnsétt barn. Nar barnet har doétt ar det
av stor betydelse att sjukskoterskor eller barnkwrgor i ordning ett enskilt rum till
foradldrarna. Rummet skall vara lugnt och harmonmktl exempelvis tanda ljus dar de
kan fa ett fint avslut. Som Radestad, et al. (200&har att narheten med barnet kan ha
goda forutsattningar att pa lang sikt kunna bearbearnets dod. Vi anser att
sjukskoterskor/barnmorskor bor ha detta i atanke dti kunna hjalpa och guida
foraldrarna genom deras sorg. Foraldrarnas fordedhiasvarld maste sattas i fokus
samt hjalpa dem att ta sig an denna nya situation.

Att skapa minnen

Resultatet talar for att foraldrarna tyckte att hat betydelsefullt att skapa minnen kring
det doda barnet. Manga valde att dopa eller narsitigearn for att lattare kunna skapa
minnen, dven om barnet redan hade dott. Detta stid&dwinson-Mansson, et al.

(2008) som beskriver att manga valde att dopabsith innan barnet dog. Resultatet
visar att foraldrarna skapade minnen genom attgfafera barnet, klippa en harlock
samt ta hand- och fotavtryck. De beskriver att \dhat sarskilt viktigt d& barnet dog

under graviditeten. Det bekraftas av Bendt (199 snenar att foraldrarna aven borde
ta vara pa bland annat barnets ID-band och sntitRéisultatet visar att nar foraldrarna
skapade minnen till det doda barnet underlattadegearbetet. Det intygas av

Lundqvist (2003) som beskriver att det var betyeleldt for mamman att skapa minnen
for att underlatta hennes sorg.

Praktiska implikationer kan vara att det finns eigitdlkamera tillganglig pa
avdelningen och sjukskdterskor samt barnmorskor ugpmana foréldrarna till att
anvdnda den. Om foraldrarna inte har ork till atitografera barnet bor
sjukskoterskor/barnmorskor erbjuda sig att ta foafigr. Det bor finnas material pa
avdelningen for att foréldrarna skall ha maojlighét gora avtryck av barnets hand och
fot. Vardpersonalen bor vara medvetna om viktemanen for att kunna férmedla och
uppmana foraldrarna till att skapa minnen till lrsamt att forklara betydelsen av
detta.

Sista avskedet

Wijngaards-de, et al. (2008) menar att foraldrars@sgjeprocess inte paverkades vare
sig de gjorde ordning barnet en sista gang ellée. ilstudiens resultat talar for
motstatsen da det sista avskedet beskrivs som dis¢yfdllt for att foraldrarna skall
kunna ga vidare i sin sorgeprocess. De ville géwadhing och kla barnet i sina egna
klader, innan barnet lades ner i kistan. Det beskiven att de ville gbra kistan fin med
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bland annat barnets egna paslakan, kudde och fihuEeraldrarna lade ner barnets
egna gosedjur, brev och kort fran familjen. Detrifits av Bendt (1997) som beskriver
att gavor lades ner i barnets kista. Studiens tastdlar for att foraldrarna ville halla
barnet i famnen innan barnet lades ner i kistanlocket lades pa. De beskriver att det
var svart att se och lamna ifran sig barnet em gjging, det var svart att slappa taget.
Det intygas av Bendt (1997) som beskriver att g#asavskedet inte skulle skyndas pa,
utan att foraldrarna fick god tid pa sig for atfaaval. | Cacciatore, Radestad och Froen
(2008) studie framkommer det att manga av de mansmor valde att inte ta det sista
avskedet av sitt barn, dnskar att det gjort pa dunda vis i efterhand.

Implikationer kan vara att sjukskoterskor/barnmorskor veta att det sista avskedet ar
viktigt. De maste informera foraldrarna hur dettasiavskedet brukar ga till och vad

foraldrarna kan gora for barnet. De kan aven berhtir andra foraldrar i samma

situation har gatt till vaga. Det ar ocksa betyefilit att de finns nara till hands for

foraldrarna vid det sista avskedet. Vi anser datldet ar viktigt att personalen inte

pressar foraldrarna for mycket i detta svara skatin att de ger utrymme och

accepterar foraldrarnas val. Viktigaste ar att lftreina ska fa tid till att andra sig i sitt

beslut, vilket maste komma sjalvmant och férhopgrfinns att foraldern inte ska angra
sitt beslut i efterhand.

Sjukskadterskor och barnmorksor som stoéd

Resultatet talar for att foraldrarna ansag attwdetviktigt med kontinuitet bland de
vardande sjukskoterskorna eller barnmorskorna. Nér fanns ett kontinuerligt
sjukskdterskoteam kunde en god relation skapasama&lem och barnet samt dess
foraldrar, vilket beskrevs som betydelsefullt. gjtkskdterskor och barnmorksor fanns
runt omkring och hjalpte foraldrarna med forberedelinfor deras sista avsked,
beskrevs aven det som betydelsefullt. Vissa valigaratt de inte skulle klara av att kla
sitt barn en sista gang och det underlattade attipedonalen fanns som stod.
Foraldrarna uppskattade att sjukskodterskan/barrkaordjalpte till att géra ordning
barnet, innan barnet lades ner i kistan. Det beg&iv Kaunonen, et al. (2000) som
beskriver att det kan vara viktigt for foraldrarast kla barnet tillsammans med
sjukskdterskan.

Praktiska implikationer kan vara att sjukskotergkammorskan arbetar i olika team
dar varje team har ett specifikt antal rum, forfatéldrar och barn skall f& kontinuitet.
Vi anser att kontinuitet ar grunden till en goddr@ation. De bor finnas som ett stod i
foraldrarnas narhet aven om foraldrarna sjalva uttecker det ordagrant. For att de
skall kunna ge ett bra stod till foraldrar ar detstor vikt att de sjalva far stod och
bekraftelse av sitt arbetsteam. Detta for att skapayod vardrelation och kunna ge
optimal omvardnad.

Narstaendes stod och narvaro

Resultatet talar for betydelsen av foraldrarnasilfara stod och narvaro, bade under
barnets sista tid i livet och efter barnets dodiakisarna beskriver att deras familjer
hjalpte till med praktiska sysslor i hemmet, meindet skulle ske pa foraldrarnas egna
villkor. Dyregrov och Raundalen (1995) menar att g@ar familj och slakt som
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betraktades som de narmast sorjande. Vanner brukdadedirekt betraktas som
narstdende, men de kunde anda ha varit nara dbbadia familjen. Vart resultat visar
dock mottsatsen da foraldrarna beskrev att aveneravar ett oerhort stod under den
svara tiden. Det framkommer att det viktigaste iwbe vad vannerna sa utan att de
visade att de var berdrda och brydde sig. Det stsskWheeler (2001) som beskriver att
det var betydelsefullt for foraldrarna att ha kdémtach fa stod fran nara vanner, sarskilt
viktig var kontakten med andras barn. Resultatlar tér att under exempelvis Julen,
barnets fodelsedag samt manads- och arsdagar valdrfirnas sorg och saknad
betydligt storre. Foraldrarna beskriver att detdemskont att ha sina néra och kéra runt
omkring sig och att prata om minnen kring det diddanet. Betydelsen av hogtider
beskrivs dock inte i dvrig forskning.

Praktiska implikationer kan vara att sjukskotersk#later och skapar utrymme for

familj och nara vanner dar de kan vara en del andta omvardnad. Nar familj och

nara vanner kommer for att ta farval av det dodadisdr det av betydelse att det finns
utrymme for att de alla kan samlas i ett rum. Déitaatt de anhoriga skall fa ta ett
vardigt avsked av barnet. Det &r vikligt att aksshit sker pa foraldrarnas villkor.

Vanta barn pa nytt

Resultatet visar att de foraldrar som vantade wtt marn beskrev att deras déda barn
aldrig skulle kunna ersattas och att sorgen akbdnmer att vara lika stor. Barnet
kommer alltid att finnas i foraldrarnas hjarta. Naraldrarna vantade ett nytt barn
kunde gladjen Over det hjalpa dem till att fa tila livskraften och viljan att leva
vidare. Detta styrks av Bendt (1997) som menadefick ett nytt barn som bevis pa att
livet fortséatter aven om det ddda barnet alltid kaen att ha sin speciella plats hos
foraldrarna. Tamm (1986) beskriver att nar foraidaahade fatt ett nytt barn sa kunde
de ha en tendens att jamfora det nya barnet medddist. Det fanns da en risk att det
nya barnet blev ett substitut och att barnet idm latt betraktas som en egen individ.
Vart resultat visar motsatsen da foraldrarna fdiggdie att sorgen och saknaden alltid
kommer att vara lika stor 6ver det doda barnetaBdarna beskrev att sorgen dver det
doda barnet och gladjen 6ver det nya kunde ga haadd och pa sa satt kunde de leva
vidare.

Forfattarna anser att praktiska implikationer fotudien kan anvandas pa
modravardscentralen (MVC) samt barnavardscentr@®cC). Nar foraldrar vantar ett

nytt barn, behodver personal pa MVC och BVC varavaata om att de tidigare forlorat
ett barn for att de skall kunna mota deras ororéadsla. Personalen pa MVC och BVC
maste vara uppmarksamma pa hur foraldrarna hantgeaiditeten respektera det
nyfodda barnet. Om personalen marker att foraldramdverkas psykiskt negativt och
behdver ytterligare stdd ar det personalens uppgixempelvis kontakta kurator eller
psykoterapeut. Vi anser att det ar av stor betgdats vardpersonal har kontinuerlig
kontakt med foraldrarna nar de mar psykiskt daligt.
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FORSLAG PA VIDARE FORSKNING

e Det kravs mer forskning kring bada foraldrarnas leyplser och hur de
paverkas av att forlora ett barn. Det skall skarirf av intervjuer.

o Det behover forskas mer kring pappors erfarentstent upplevelser om deras
barns dad.

e Det bor forskas om och hur bloggar/minnessidor kaderlatta bearbetningen
av svara handelser.

e Det bor forskas mer pa hur sjukskoterskor/barnnmrskpplever motet med
foraldrar som har forlorat ett barn.

e Det behovs forskning kring betydelsen av narstagstiied. DA ett barn dor skall
narstaende inkludera bade familj och nara vanner.
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